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Kindercardiologie, een uitdaging!
Rede uitgesproken bij de aanvaarding van het ambt van hoogleraar Kindercardiologie aan de 
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Mijnheer de Rector,Dames en Heren,Zeer gewaardeerde toehoorders,
Wat is Kindercardiologie?Kindercardiologie is het vakgebied dat zich bezighoudt met hart_, vaat_ en ritmeafwijkingen bij het groeiende individu. De leeftijd van de patiënt varieert van ongeboren tot jong volwassen. De afwijkingen kunnen verworven dan wel aangeboren zijn.
De behandeling van het kind met een hartafwijking heeft de afgelopen decennia een stormachtige ontwikkeling doorgemaakt. Inzichten en toename in behandelingsmogelijkheden hebben hiertoe bijgedragen.
Verworven hart_ en circulatie_afwijkingen kunnen een gevolg zijn van ontstekingen, 
auto_immuunafwijkingen, stofwisselingsziekten, intoxicaties en ritme_stoornissen, maar ook ten gevolge van de onrijpheid van het circulatiesysteem van het te vroeg geboren kind. Ontstekingen en auto_immuunziekten zoals acuut reuma komen in onze contreien minder voor, maar vormen in derde wereldlanden een groter probleem. Bij stofwisselingsziekten denke men aan glycogenosen, 
mucopolysacharidosen, diabetes, spierziekten, nierinsufficiëntie, maar ook aan verstoringen in de Na/K/Ca pomp van de celmembraan. Van dit laatste is het Long QT_tijd syndroom, een ernstige ritme stoornis waar de laatste tijd steeds meer over bekend is, een voorbeeld. Verworven hartafwijkingen komen ook voor na beschadiging van de hartspier. Het cytostaticum adriamycine dat gegeven wordt bij de behandeling van leukemie is hier een voorbeeld van. Waarschijnlijk is het kind gevoeliger voor deze 
vorm van beschadiging dan de volwassene. Men kan er over twisten of de ritmestoornissen, zoals supra ventriculaire tachycardieën, aangeboren dan wel verworven zijn.
In het algemeen wordt aangegeven dat aangeboren (congenitale) hartafwijkingen bij 0,8% van de levend 
geboren kinderen optreedt. Het is van de aangeboren afwijking de meest voorkomende. Het veld is divers. Zo'n 1800 verschillende hartafwijkingen zijn bekend. Het is de vraag of door het ouder worden van de zwangere vrouw in Nederland het aantal afwijkingen toeneemt en door de verbeterde prenatale diagnostiek dit aantal afneemt.
Ontwikkeling in de afgelopen decenniaDe mortaliteit van een kind met een ernstige aangeboren hartafwijking was tot de jaren zeventig van de 
vorige eeuw hoog. Het ging immers vaak om een hartafwijking die niet met het leven verenigbaar was. Buiten het lichamelijk onderzoek hadden we toen het elektrocardiogram, de röntgenfoto en de hartkatheterisatie ter beschikking. Een aantal nieuwe mogelijkheden zowel in de diagnostiek als de behandeling heeft ervoor gezorgd dat de vooruitzichten voor deze kinderen aanzienlijk verbeterd zijn.
Allereerst de introductie van de Rashkind_procedure eind jaren zestig. Door middel van een ballonkatheter wordt een gat gemaakt in de boezemtussenwand ter hoogte van het ovale venster met de bedoeling om de bloeduitwisseling tussen de grote en kleine circulatie te bevorderen bij de Transpositie van de Grote Vaten. Hierdoor verbeterde de zuurstofafgifte naar het lichaam. Met de Rashkind 
procedure is in feite de eerste stap gezet naar de interventie of therapeutische hartkatheterisatie.
In het begin van de jaren zeventig wordt de niet_invasieve echotechniek in de klinische praktijk van de kindercardiologie toegepast en aan het eind van dat decennium de Dopplertechniek. Hierdoor werd het 
mogelijk om kinderen op basis van deze diagnostiek direct te opereren, dus zonder voorafgaande belastende diagnostische hartkatheterisatie. Een belangrijk voordeel omdat het kind in een betere conditie behandeld kon worden. Traditioneel heeft onze kliniek veel kennis en ervaring met deze diagnostische technieken verworven en een voorlopersrol vervuld. Al in 1978 werd de eerste patiënt met een ernstige valvulaire aortaklepstenose zo, zonder voorafgaande diagnostische hartkatheterisatie, 
in onze kliniek geopereerd. In de daaropvolgende jaren worden de echo_Doppler technieken verder uitgebreid. Continuous wave Doppler en Kleuren Doppler worden geï ntroduceerd. De informatie die van het hart verkregen kan worden, _bouw, functie en zelfs drukverhoudingen_, wordt zo groot dat momenteel zuigelingen vrijwel altijd zonder voorafgaande diagnostische hartkatheterisatie kunnen 
worden geholpen. De consequentie van dit alles in grote lijnen is _het betreft dan zowel zuigelingen als grotere kinderen_ dat momenteel slechts 40 diagnostische hartkatheterisaties worden verricht op 100 hartoperaties terwijl dit in de jaren zeventig 120 hartkatheterisaties waren.
Zeer belangrijk was de ontdekking dat prostaglandine E1 een belangrijke rol speelt bij het openhouden van de ductus Botalli. Kinderen waarbij de long_ of lichaamscirculatie afhing van het openblijven van deze verbinding na de geboorte werden hier enorm door geholpen. Het waren voorheen juist deze kinderen die na de geboorte in grote problemen kwamen, ja zelfs overleden, doordat de ductus 
dichtging. Door het geven van dit hormoon prostaglandine Ei bleven ze in leven, verbeterde de conditie en konden zij nu, daar de echo_Doppler techniek inmiddels ook zover was, rechtstreeks, dus zonder diagnostische hartkatheterisatie, in een goede conditie geopereerd worden.
Daarnaast heeft het prematuur geboren kind nog hoge prostaglandinespiegels naast een verminderde 
fysiologische mediahypertrofie van de longarteriën. Theoretisch kan men dan ook verwachten dat als deze kinderen vroegtijdig geboren worden er een shuntomkering plaats vindt met een toegenomen longcirculatie. Hierdoor zouden wel eens de ademhalingsmoeilijkheden kunnen ontstaan die deze kinderen vaak hebben. Dit was destijds in tegenspraak met de gangbare opvatting van de neonatologen 
dat bij het te vroeg geboren kind met ademhalingsmoeilijkheden de bloeddruk in de longen hoog was en de ductus open bleef ten gevolge van het zuurstoftekort. Er was een afgenomen longcirculatie. Pas wanneer de ademhalingsproblemen verdwenen zou door de open ductus een bloedstroom op gang komen van de lichaamsslagader naar de longslagader, een z.g. L_R shunt. Echter de waarneming van de kindercardiologen was dat bij een à term geboren kind waarbij de lichaams_ of longcirculatie afhing van 
het open blijven van de ductus, deze ductus dichtging ook al was er een ernstig zuurstof tekort. Dit was juist de reden dat deze kinderen zo in de problemen kwamen c.q. overleden. Deze tegenspraak in klinische opvattingen was de grondstof van ons onderzoek "De open ductus Botalli en het Respiratory Distress Syndroom". Het kunnen meten op niet_invasieve wijze van de bloedstroom was een 
voorwaarde om dit onderzoek te kunnen doen. De Echo_Dopplertechniek leek hiervoor geschikt. Toen werd de basis gelegd voor introductie van deze techniek in de kindercardiologie. Wij vonden, zoals verwacht, dat de ductus vanaf het begin open was en een L_R shunt vertoonde. Er was zodoende eerder sprake van een toegenomen dan van een afgenomen longcirculatie. Bijkomend belangrijk was dat we 
inmiddels d.m.v prostaglandine_remmers de ductus tot sluiting wisten te brengen. Hierdoor kunnen deze kinderen, niet altijd, geholpen worden en een operatieve sluiting van de ductus worden voorkomen.
De ontwikkelingen van de hartchirurgie en verbeteringen in cardio_anesthesie en intensieve_zorg 
maakte het in het begin van de jaren tachtig mogelijk om pasgeborenen te opereren met behulp van de hart_longmachine. Hierdoor konden kinderen na de geboorte rechtstreeks, dus in één keer, gecorrigeerd worden. Voorheen was een totale correctie niet mogelijk daar een minimum gewicht van 15, later 10 kg, nodig was om aan de hart_longmachine te kunnen. Men moest dan uitwijken naar palliatieve ingrepen, 
zoals het aanleggen van een shunt _een verbinding tussen lichaam_ en longslagader die de longdoorbloeding garandeert_ of een banding van de longslagader _om de bloeddruk in de longslagader te verlagen_ om dan later op oudere leeftijd een definitieve operatie uit te kunnen voeren. Voor het kind was dit een enorme aanwinst. De belasting en het totale risico werd geringer.
Midden jaren tachtig wordt de interventiecardiologie verder ontwikkeld. Het oprekken van vernauwde aorta_, en pulmonaalkleppen, vernauwingen, maar ook het sluiten van een open ductus Botalli en een atriumseptumdefecten met behulp van kathetertechnieken komt op gang.
Inmiddels zijn de inzichten zo ver gegroeid dat we in de jaren negentig de periode krijgen van super_palliative ingrepen. Hartafwijkingen die zo complex zijn dat ze niet totaal gecorrigeerd kunnen worden, krijgen een behandeling waarbij meestal een scheiding gemaakt wordt tussen de long_ en lichaamscirculatie zodat in ieder geval geen R_L shunt optreedt. Hierdoor wordt désaturatie en eventuele embolievorming in de lichaamscirculatie voorkomen. Alhoewel geen normale situatie 
geschapen wordt voelt de patiënt zich hier in het algemeen wel bij en de inspanningstolerantie verbetert.
Het resultaat van dit alles is dat heden ten dage vrijwel alle afwijkingen behandelbaar zijn. Ondanks het feit dat veel ingewikkeldere afwijkingen geopereerd worden is de mortaliteit aanzienlijk omlaag gegaan. 
Vrijwel alle patiënten blijven in leven. De consequentie is dan ook dat het aantal patiënten met een aangeboren hartafwijking zal toenemen. In de toekomst zullen er ruwweg viermaal zoveel volwassenen met een aangeboren hartafwijking in onze samenleving aanwezig zijn als kinderen met zo'n afwijking.
Daarnaast is het denkbaar dat het aantal aangeboren hartafwijkingen in de samenleving toeneemt 
doordat volwassenen met een aangeboren hartafwijking ook kinderen kunnen krijgen. In het algemeen is de herhalingskans dan wel hoger dan 0,8%.
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De conclusie van dit alles moet zijn dat de samenleving rekening moet houden met meer patiënten met aangeboren hartafwijkingen. Niet alle patiënten zijn definitief gecureerd. Velen behoeven nog extra medische specialistische zorg en aandacht. Wij komen hier later op terug.
Kindercardiologie is bij uitstek het vakgebied in de geneeskunde van luisteren, kijken, zien en voelen.De anamnese en het lichamelijk onderzoek zijn van eminent belang. De onderzoeker is daarbij zelf de 
"gouden standaard". Alles wat hij of zij herkent is een bevinding. Men voelt b.v. de slagader in de lies of niet. En wanneer men de slagader van de rechter arm wel voelt is de diagnose aortaboogpathologie bij een pasgeboren kind zeker. Verdere diagnostiek zoals interpretatie van elektrocardiogram, röntgenopname van de borstkasorganen, echo_Doppler onderzoek of eventuele diagnostische hartkatheterisatie van het hart zal men zelf moeten uitvoeren. De bevindingen moeten geplaatst worden 
in een context die past bij een diagnose. Patho_anatomische, fysische en fysiologische kennis is van groot belang. De kunde van het lichamelijk onderzoek is bij de huidige artsen niet meer zo ontwikkeld. Men grijpt mede om die reden graag naar allerlei diagnostische verrichtingen en wacht daar de resultaten van af: de z.g. "visserij geneeskunde". Bovendien wordt momenteel veel aandacht besteed 
aan moleculaire geneeskunde. Voor de huidige primaire patiëntenzorg van de aangeboren hartafwijkingen is functie_onderzoek relevanter. Helaas is het moeilijk in deze tijd om hier de nodige middelen voor te verwerven. Er dreigt zelfs een tweespalt in de geneeskunde te ontstaan: diegenen die zich direct met de acute patiëntenzorg bezig houden versus diegenen die een laboratorium technisch of bureaucratische invulling hebben, hoe belangrijk dit laatste ook moge zijn. Dit laatste wordt beter 
gewaardeerd: het is rustiger werken en levert meer credit op omdat men er gemakkelijker wetenschappelijke publicaties kan maken.
De toekomstZoals boven aangegeven neemt het aantal patiënten met een aangeboren hartafwijking in onze samenleving toe. Deze toename betreft vooral ingewikkelde hartafwijkingen. Kinderen die een dergelijke afwijkingen hadden overleefden meestal niet het eerste levensjaar. Door de huidige behandelmogelijkheden blijven ze meestal nu in leven.
Bij veel correcties werd in het verleden de rechterventrikel als toegang naar het hart gebruikt. De linkerventrikel werd zoveel mogelijk gespaard, immers deze moest de lichaamscirculatie met hogere 
druk opbrengen. Zo werd naar aanleiding van de bevindingen van de chirurg Kirklin bij de tetralogie van Fallot een ruime rechter ventrikel incisie gemaakt zodat men het ventrikelseptumdefect goed kon sluiten en de vernauwing in de uitstroombaan van deze ventrikel goed kon verwijderen en indien de longslagaderklep te misvormd en vernauwd was werd deze gewoon verwijderd. Het hart functioneerde 
hierna dus op slechts drie hartkleppen. De rechterventrikel krijgt hierdoor een volumebelasting ten gevolge van de pulmonalisinsufficiëntie. De ervaring is dat dit door de patiënt goed verdragen wordt mits de druk in de rechterventrikel ten gevolge van restvernauwing niet te hoog is. Het implanteren van een kunstklep ter vervanging van de longslagaderklep is geen oplossing voor een kind. Het kind groeit 
nog en binnen de kortste tijd is deze klep oorzaak van een toenemende vernauwing. De vraag is echter hoe lang een rechterventrikel een dergelijke volumebelasting verdraagt en wanneer men zou moeten overgaan tot het implanteren van een kunst_ of donorklep.
Niet altijd kan een twee_kamerhart gecreëerd worden. Een voorbeeld is de mono_ventriculaire palliatie, 
ook wel Fontan operatie genoemd. Dankzij het werk van de chirurg Fontan weten we dat de veneuze afvoer van het lichaam rechtstreeks op de longcirculatie kan worden aangesloten op voorwaarde dat de longvaatweerstand laag is en er een goede ventriculaire functie is van de enige hartkamer. Oorspronkelijk was de Fontan operatie bedacht voor het hypoplastische rechter hart syndroom. Er 
werden strikte regels, de tien geboden van Choussat & Fontan, opgesteld waar een patiënt aan moest voldoen wilde hij in aanmerking komen voor een dergelijke behandeling. Inmiddels groeide de ervaring en kunnen ook patiënten met andere afwijkingen zoals het hypoplastisch linker hart syndroom, vaak na voorafgaande andere palliatieve ingrepen, met een Fontan circulatie geholpen worden. Wat zijn de consequenties van een dergelijke situatie op de lange duur? Bij de Fontan circulatie heeft men te maken 
met één hartkamer die eerst de lichaamscirculatie voorziet, _een vaatbed met een hogere weerstand_, en die daarbij voldoende drijvende kracht moet opbrengen om het longvaatbed te doorstromen, _een vaatbed met een lage weerstand_. Het bloed uit de longen moet vervolgens makkelijk kunnen afstromen, terug naar deze ene hartkamer. Er worden nogal wat eisen gesteld aan deze circulatie. De 
lichaams_ en met name longvaatweerstand mogen niet te hoog zijn, de pompfunctie van het hart moet goed zijn en het hart moet zich makkelijk laten vullen. De systolische, (_pomp_), en diastolische, (_vulling_), functie van het hart zijn dus van vitaal belang. In de fylogenetische ontwikkeling maken wij allen het vissenstadium door. Het haaienhart wordt ook gekenmerkt door een monoventriculaire circulatie. Hier gaat het bloed van de hartkamer echter eerst naar de kieuwen en pas daarna naar het
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lichaam. Bij de Fontan circulatie is dit net andersom. Men zou deze laatste circulatie in de ontwikkeling de "homo intellectualis" circulatie kunnen noemen. De vraag is of we nog uit de biologie voldoende inzichten kunnen verwerven om de Fontan circulatie beter aan te sturen; met andere woorden, zijn wij gehaaid genoeg?
Ook bij andere superpalliatieve behandelingen wordt niet een normale hartsituatie gecreëerd. Deze harten behouden eveneens een chronische druk en volumebelasting. Deze belasting kan leiden tot een vorm van chronisch hartfalen. De eigenschappen van de hartspier gaan hierdoor veranderen wat vaak aanleiding geeft tot bindweefselvorming. De inspanningscapaciteit neemt af en er ontstaan 
ritmestoornissen. Deze laatste kunnen ook ontstaan ten gevolge van de littekenvorming in het hart na chirurgie. Zien we in de samenleving een toename van chronisch hartfalen door de toename van oudere mensen, hier zien we een potentiële toename op basis van congenitale pathologie.
Toekomstig onderzoek zal zich dan ook met name moeten richten op de systolische en diastolische functie van het hart van zowel de rechter_ als de linkerventrikel. Bij voorkeur is dit onderzoek niet_invasief. Naast het inspanningsonderzoek, waarbij het totale prestatievermogen van het hart gemeten kan worden, komen ultrageluidstechnieken en Magnetic Resonance Imaging (MRI) in aanmerking. De nieuwe echo_Doppler technieken Tissue Doppler Imaging (TDI) en Strain Rate 
Imaging (SRI) lijken veelbelovend. Hiermee kan men de locale spierwandbeweging meten. Men krijgt niet alleen informatie over de systolische of diastolische spierbeweging (TDI) maar ook over de vervormbaarheid van de hartspier (SRI). Deze laatste eigenschap is belangrijk als men de diastolische functie van het hart, bijvoorbeeld bij de Fontan circulatie, wil bestuderen. De vervormbaarheid kan 
achteruitgaan door een toename aan bindweefsel in de hartspier ten gevolge van de chronische overbelasting. Wellicht dat we in de toekomst de toename van bindweefsel in de hartspier rechtstreeks kunnen meten met behulp van radio frequente analyse (RF) van het echosignaal. Alhoewel de beeldvorming van de MRI trager is dan die van de echografie kan in principe dezelfde informatie 
verkregen worden. Voor de oudere patiënt zal deze techniek meer worden ingezet, zeker nu met de nieuwe technieken de MRI sneller wordt en 50 beelden per minuut tot de mogelijkheden behoort.
Van belang is ook dat we meer inzicht krijgen hoe de verschillende medicamenten die de circulatie beï nvloeden, zoals cardiotonica, cathecholaminen, ß_blokkers, ACE_remmers, anti_aritmica etc., 
werken bij kinderen. Veel van deze geneesmiddelen zijn alleen goed uitgetest bij volwassenen. Buiten de veiligheid van het middel is het ook de vraag of het dezelfde uitwerking heeft bij kinderen als bij volwassenen. In het algemeen wordt het veld van de kindercardiologie gekenmerkt door grote diversiteit. Dit maakt farmacologische studies bij deze kinderen moeilijk gezien deze diversiteit en daardoor kleine aantallen, zeker wanneer men dit per centrum beschouwt. Wil men geneesmiddelenonderzoek doen dan zal dit het best kunnen geschieden in een groter verband. De Association for European Paediatric Cardiology, de vereniging van al diegene die werken in het veld van de kindercardiologie en waar alle Europese landen bij zijn aangesloten, zou hier het platform voor kunnen zijn en biedt ook de mogelijkheid. In korte tijd is men dan veel beter geï nformeerd.
Wat verwachten wij voor de verdere toekomst? Met de komst van harttransplantatie konden kinderen met uitzichtloze hartafwijkingen worden geholpen. Oorspronkelijk hebben wij in Nederland niet de weg gekozen van harttransplantatie bij kinderen. De consequentie was dat de kinderen in het buitenland 
werden getransplanteerd. Nederlandse pasgeborenen zijn, bij mijn weten, tot nu toe nooit hier getransplanteerd. Er was vermoedelijk een ongedefinieerde weerstand tegen deze drastische vorm van therapie. Inmiddels zijn we zo ver dat we in Nederland wel transplantatie bij kinderen en zuigelingen willen uitvoeren. Toch zien we nu ook de ingrijpende consequenties die een harttransplantatie kan hebben: het probleem van de donoren, maar ook de effecten van blijvende therapie die nodig is en het 
ontstaan van een versnelde atherosclerose van de kransslagaderen. Wij waren geporteerd van deze vorm van therapie omdat men daar een patiënt en ouders mee kon helpen en ook omdat daarmee de kennis van het afweersysteem bij de mens vergroot zou worden. Nu we deze transplantatieproblematiek beter kunnen overzien is het de vraag of er geen alternatieven zijn. In principe zijn die er. Men kan uit de 
eigen stamcel van een patiënt weefsel van een bepaalde structuur kweken door middel van bio_engeneering. Zo zou men bijvoorbeeld vaatwand, een hartklep of hartspierweefsel kunnen maken. Het voordeel van deze aanpak is dat men niet de stamcel van een embryo hoeft te gebruiken _ iets waar men de laatste tijd ook van kan vernemen in de media en wat door het Nederlandse parlement ook onlangs is toegestaan. Wanneer het project van de eigen stamcel zou lukken, zou men het probleem van 
de afstoting in ieder geval voorkomen. Bovendien kleven hier minder ethische bezwaren aan. Bio_engeneering is niet het terrein van de kindercardioloog. Gelukkig hebben wij aan onze academie
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veel kennis hiervan in huis. De eerste proeven zijn hier reeds gedaan. Wel kunnen wij als kindercardiologen te zijner tijd de kwaliteit van de verkregen producten uittesten.
OrganisatieKindercardiologie kan slechts gedijen in een grote infrastructuur waar andere specialismen aanwezig zijn. Van groot belang is de hartchirurgie maar ook cardio_anesthesie en intensieve zorg zijn belangrijk 
en daarnaast de kindergeneeskunde met zijn vele deelgebieden. Belangrijk is ook dat binnen deze eerste drie genoemde specialismen de specifieke kennis en ervaring aanwezig is van de behandeling van aangeboren hartafwijkingen. De relatie van de kindercardiologie met deze specialismen is zeer direct. Zo wordt zeker 90% van de kinderen die worden opgenomen in de kliniek uiteindelijk chirurgisch behandeld. Vroeger waren de kinderen in een kinderziekenhuis gerangschikt op leeftijd, infectie, 
kindergeneeskundige en hartchirurgische problematiek. Dit gaf een enorme versnippering van de "hartekinderen" over de verschillende afdelingen, met verlies aan continui teit en kwaliteit. Bovenstaande overwegingen waren de reden om over te gaan tot de stichting van een Kinderhartcentrum hetgeen in 1994 werd gerealiseerd. De kinderen worden nu verpleegd op één 
verpleegafdeling c.q. _laag en de aansturing van alle betrokkenen in het proces kan vanuit één bestuur gebeuren met een eigen budget en organisatorische verantwoordelijkheid. De goede resultaten die in de afgelopen periode bereikt zijn hebben zeker met deze aanpak te maken.
Toch kan men zich afvragen of we er nu zijn. Zoals boven uiteengezet is zal veel onderzoek verricht 
moeten worden naar de gevolgen van chronische druk_ en volumebelasting van het hart. We zien ook dat het aantal oudere patiënten toeneemt. Om voldoende infrastructuur op te kunnen bouwen, met name t.a.v. functieverrichtingen, geavanceerd onderzoek op het gebied van de MRI, pathologische anatomie en wetenschappelijk onderzoek, ligt het in de rede om een innigere samenwerking aan te gaan met de cardiologen: cardiologen die in de toekomst ook kennis van zaken hebben t.a.v de congenitale hartafwijkingen en die bekend zijn met de nodige onderzoekstechnieken. Historisch gezien kennen zij deze patiënten niet. Door de hartchirurgen en kindercardiologen werd in het verleden onderschreven dat er minder en daardoor grotere kinderhartcentra in Nederland zouden moeten komen. Hierdoor kan 
voldoende know_how en kwaliteit geboden worden. Deze schaalvergroting kan echter ook bereikt worden door het creëren van een “Centrum voor Aangeboren Hartafwijkingen” of wel “Congenitaal Hartcentrum”. Een centrum dat zich richt op àlle patiënten met een aangeboren hartafwijking. Het omvormen van het Kinderhartcentrum in een Congenitaal Hartcentrum ligt dan ook voor de hand. Een proces, waarmee in het buitenland al een begin is gemaakt.
Voor diegenen die zich willen specialiseren in het vakgebied van de kindercardiologie of congenitale cardiologie is het belangrijk dat dit vakgebied reeds vele verschillende deelgebieden kent, zoals de interventie_cardiologie, de foetale cardiologie, de ritmestoornissen, de echo_Dopplercardiografie, de 
genetica en morfologie. Men kan niet meer alle deelgebieden beheersen. Voor alle toekomstige medewerkers van een kinderhart of congenitaal centrum wordt samenwerking derhalve steeds belangrijker. Men moet goed kunnen samenwerken in een teamverband.
Van belang voor een centrum is de inbreng van de verpleegkundigen. Specifieke kennis van de 
verpleging van een patiënt met een aangeboren hartafwijking is nodig evenals de begeleiding van de patiënt en zijn ouders. Steeds vaker vragen de ouders om deze hulp. Het betreft dan met name ouders die een kind hebben met een complexe hartafwijking. De zorg en de onzekerheid bij de ouders is groot als ze deze kinderen, die vaak slechts een tussentijdse operatie hebben ondergaan en nog veel zorg 
behoeven, mee naar huis nemen. Een vast aanspreekpunt in de persoon van een nurse practitioner, die ook bekend is met de pathologie zou uitkomst kunnen bieden.
De begeleiding van ouders en kind is uiterst belangrijk. Een goede voorlichting van medische zijde wat kan en eventueel gebeuren moet is één kant van de zaak. Het emotioneel kunnen verwerken en er mee 
om kunnen gaan de andere kant. Vandaar dat veel aandacht besteed wordt door de medisch psychologe en maatschappelijk werkende om ouders en patiënt door deze moeilijke periode heen te helpen. Men is verbaasd, ja zelfs verwonderd, hoe ouders moeilijke beslissingen kunnen nemen en kiezen voor het leven. Hoe ze de moeilijke taak van zorg voor hun kind op zich nemen. Wij kunnen hen daar slechts zo 
goed mogelijk bij helpen.
Samenwerking in een kinderhartcentrum en in de toekomst congenitaal hartcentrum wordt steeds belangrijker ook vanwege het feit dat meer mensen in deeltijd gaan werken. Het goed functioneren van een centrum hangt dan ook in eerste instantie af van de organisatie van alle benodigde infrastructuur en 
de eigenschap van de betrokkenen om goed met elkaar om te kunnen gaan. Voor het eerste moet het
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centrum dan ook binnen de organisatie de mogelijkheid hebben om deze taak uit te voeren. Het laatste is ieders eigen persoonlijke verantwoordelijkheid.
KwaliteitVeel is er de laatste tijd te doen over kwaliteit: het resultaat telt. Echter, er zijn vele vormen van kwaliteit denkbaar. De kindercardiologie en ook de kinderhartchirurgie heeft veel energie gestopt in het 
ontwikkelen van een coderingssysteem van hartafwijkingen en verrichtingen. Het huidige coderingssysteem ICD 9 en 10 zijn volgens betrokkenen niet geëigend voor het vakgebied. Vandaar dat een eigen systeem werd opgezet. Het systeem van sequentiële analyse volgens Anderson en Becker vormde het uitgangspunt. Door meerdere groepen, o.a. uit het Royal Brompton in London, de Nederlandse kindercardiologen met Pediatric Cardiology Database Management System (PCDBMS), 
werd hieraan gewerkt. In 1996 werd door de Association for European Paediatric Cardiology een Coding Committee ingesteld met het doel om meer internationale gelijkgestemdheid te verkrijgen t.a.v. de codering. De bovengenoemde systemen werden als basis gebruikt en vervolmaakt. Dit resulteerde in de European Paediatric Cardiac Codes (EPCC). Het is een vrij uitvoerig systeem met zo'n kleine 
vijfduizend items. “In der Beschränkung zeigt sich der Meister”. Derhalve is voor de dagelijkse praktijk hier een Short List Code van afgeleid met slechts zo'n zeshonderdvijftig items. Deze lijst leent zich makkelijker als basis voor wetenschappelijk onderzoek en kwaliteitscontrole. In Duitsland wordt deze Short List hier al voor gebruikt. Ook voor het zogenaamde Diagnose Behandel Systeem, een systeem om een beter inzicht te krijgen in de werkelijke onkosten van de zorg van deze patiënten, zou deze lijst kunnen dienen.
Veel is er ook te doen over de kwaliteit van de medici. Het is de morele verplichting van de medicus om zich continu na te scholen leze men in het charter van de Union Européenne des Médecins Spécialistes (UEMS). Ondertussen is dit geen morele verplichting meer maar een verplichting die opgelegd wordt. Men moet daarbij echter niet het primaire doel uit het oog verliezen "het vergaren van medische kennis". Gezien de huidige tekorten aan infrastructuur in de gezondheidszorg zou men beter i.p.v. van Continuous Medical Education (CME) het systeem van Continuing Professional Development (CPD) 
kunnen bezigen. Bij dit laatste wordt de optimale zorg geï mplementeerd. Hoe dan ook, het primaire proces mag niet uit het oog worden verloren.
SamenvattendHet veld van de congenitale cardiologie heeft vele ontwikkelingen doorgemaakt. Nieuwe diagnostische en behandeltechnieken liggen in het verschiet. Expertise van verschillende zijde is nodig. Het gericht coördineren van deze expertise wordt de uitdaging voor een congenitaal hartcentrum.
Mijnheer de Rector,Dames en Heren,
Graag dank ik het College van Bestuur en het Universitair Medisch Centrum St Radboud voor mijn benoeming op de leerstoel Kindercardiologie en het vertrouwen in mij gesteld. Ik ervaar deze benoeming als blijk van waardering voor al hetgeen er hier in de afgelopen jaren is opgebouwd.
Zeergeleerde Busch, beste Hans. Ik bedank je voor de prettige tijd van opleiding en voor de tijd daarna. 
Je klinisch handelen, je betrokkenheid, enthousiasme en je kritisch denken hebben mij in het vak gevormd. Het moet jou een voldoening geven dat er in Nijmegen een leerstoel kindercardiologie is ingesteld, waarvoor jij de basis hebt gelegd.Ik ben je veel dank verschuldigd
Hooggeleerde Lacquet en Linsen, beste Leon en Gerard, met plezier denk ik terug aan de tijd dat wij samenwerkten. De gemeenschappelijke patiëntenbesprekingen waren een goede basis voor onze patiëntenzorg. Ik heb veel van jullie beiden geleerd.
Hooggeleerde Stoelinga, beste Gerard. Jij hebt mij met de je kenmerkende kritische zin zeer geholpen bij het opzetten van mijn dissertatie, hoewel het onderzoeksterrein voor je betrekkelijk nieuw was. Ik ben je veel dank verschuldigd.
Hooggeleerde Bom, beste Klaas. Ultra-geluid en Bom zijn een. We kennen elkaar al vele jaren. Ik mocht me dan ook gelukkig prijzen dat je mijn dissertatie mee wilde begeleiden. Door je nuchtere kijk op de zaak ontstond er weinig "ruis en aliasing". Ook later hebben we menige interessante discussie over de ontwikkelingen binnen ultrageluid en daarbuiten mogen hebben.
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Hooggeleerde Sengers, beste Rob. We kennen elkaar reeds vanaf onze studententijd. We zijn ieder een eigen weg ingeslagen. Ieder met zijn eigen inzichten streefde er naar een optimale zorg op te zetten. Gelukkig zijn we daarbij steeds “on speaking terms” gebleven, daarvoor mijn grote waardering.
Hooggeleerde Brouwer en Verheugt, beste Rene en Freek. Zoals gezegd zullen wij in de toekomst nog nauwer moeten gaan samenwerken. Ik verheug me er op.
Hooggeleerde Gribnau, beste Frank. Vanuit je positie als lid van de Raad van Bestuur heb je op je eigen wijze het Kinderhartcentrum "in de gaten gehouden" en gesteund. Hiervoor mijn hartelijke dank.
Kindercardiologen, Kinderhartchirurgen, Cardio_anesthesisten, Intensivisten, Kinderpsychologen, Maatschappelijk Werkenden, Echolaboranten, Verpleegkundigen, Secretaressen en allen die hebben meegewerkt aan de opbouw van het Kinderhartcentrum ben ik bijzondere dank verschuldigd. Allen 
hebben wij samengewerkt om een goed stuk academische patiëntenzorg op te zetten.
Hanneke, jou bedank ik het meest van allen. Voor jou had ik de inhoud van deze rede niet hoeven te vertellen.
Ik heb gezegd.
O ratie20020111V ersie0208081402 8/8
